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    1.000 Gesichter
    einer Krankheit

Die Multiple Sklerose (MS) ist eine chro-
nische entzündliche Erkrankung von Ge-
hirn und Rückenmark. Nach neuesten 
Zahlen sind wohl mehr als 240.000 Men-
schen in Deutschland davon betroffen, 
die meisten davon Frauen. Die Erkran-
kung beginnt meist zwischen dem 20. 
und 40. Lebensjahr, also in der Zeit des 
beruflichen und familiären Aufbaus. 

Man geht heute davon aus, dass die MS 
eine sogenannte Autoimmunerkrankung 
ist. Bei diesen Erkrankungen greift das Im-
munsystem fälschlicherweise körpereige-
nes Gewebe an, im Falle der MS Bestand-
teile von Gehirn und Rückenmark und dort 
vor allem das sog. „Myelin“, die Isolierung 
der „Kabel“ (sog. Axone), entlang derer die 
elektrischen Impulse laufen. Diese Schäden 
treten an verschiedenen Stellen im Zentral-
nervensystem („multipel“) auf. Nach dem 
Abklingen der Entzündung bleiben oft Her-
de zurück, die weniger weich als das um-
liegende Gewebe sind („sklerotisch“). Bei 
ca. 90 Prozent aller Betroffenen beginnt 
die Erkrankung mit plötzlich auftretenden 
neurologischen Störungen, sogenannten 
Schüben. Ein solcher Schub kann einige 
Wochen dauern und bildet sich oft wieder 
weitgehend zurück. 

Bei ca. 10 Prozent der Betroffenen beginnt 
die Erkrankung von Anfang an schleichend 

(„primär chronisch progredient“). Es kön-
nen Lähmung oder Steifigkeit („Spastizität“) 
von Muskeln, Seh- und Gefühlsstörungen, 
Beeinträchtigung des Tastsinnes, Gleichge-
wichtsstörungen, Müdigkeit und Energiever-
lust auftreten. Der DMSG-Landesverband 
NRW e. V. unterstützt seit 1980 die über 
40.000 MS-Erkrankten in Nordrhein-West-
falen bei der Suche nach Antworten, nach 
Information und Unterstützung. 

Dr. Dieter Pöhlau 
Landesvorsitzender
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Problemen und auch mit körperlichen Er-
krankungen war es möglich, Gleichbetrof-
fene zu suchen, um sich auszutauschen. 
Selbsthilfegruppen zu unterschiedlichen 
sozialen und gesundheitlichen Problemen 
gründeten sich. Vor diesem Hintergrund 
regte der DMSG-Bundesverband an, ei-
nen Landesverband in Nordrhein-Westfa-
len ins Leben zu rufen. Der neu gegründete 
DMSG-Landesverband sollte als Binde-
glied zwischen örtlichen Selbsthilfegruppen 
und dem DMSG-Bundesverband arbeiten.  
 
Die vorrangige Aufgabe des neuen Verban-
des war es, MS-Erkrankte und ihre Ange-
hörigen bei der Gründung und dem Aufbau 
von örtlichen Selbsthilfegruppen zu unter-
stützen. Die Mitarbeiter des Sozialdienstes 
arbeiteten vor Ort, sie begleiteten Gruppen-
prozesse, halfen bei praktischen Fragen, 
wie beispielsweise der Suche nach geeig-
neten Räumen, und förderten den Kontakt 
der örtlichen Selbsthilfegruppen zur Lan-
desgeschäftsstelle. Waren bis zur Gründung 
des DMSG-Landesverbandes NRW MS-Er-
krankte und ihre Angehörigen außerhalb der 
ärztlichen Behandlung größtenteils auf sich 
gestellt, so boten die Selbsthilfegruppen die 
Möglichkeit zum Informations- und Erfah-
rungsaustausch, gegenseitige emotionale 
Unterstützung und praktische Lebenshilfe. 
Und ganz wichtig: Diese Hilfe sollte ganz 
unabhängig von wirtschaftlichen Interessen 
geboten werden! Ein stabiles Netz sollte 
entstehen, das dabei hilft, mit der MS gut 
zu leben.

Professionelle Unterstützung aus der 
Landesgeschäftsstelle

Nach der Anfangsphase des DMSG-Lan-
desverbandes in NRW, in welcher der Sozi-
aldienst überwiegend im Außendienst Grün-
dung und Aufbau der DMSG-Gliederungen 
unterstützte, verlagerte sich seine Tätigkeit 
immer mehr in die Landesgeschäftsstelle. 
Bei der Beratung MS-erkrankter Mitglieder 
zeigte sich bald, dass trotz aller Unterstüt-
zung, die in DMSG-Gliederungen geleistet 
wurde, die psychischen Belastungen durch 

die Multiple Sklerose mit ihrem chronisch 
fortschreitenden, unvorhersagbaren Verlauf 
für Erkrankte und Angehörige nach wie vor 
groß blieben. Professionelle fachliche Be-
ratungs- und Betreuungsangebote trugen 
dieser Erkenntnis Rechnung. Um den Anfor-
derungen an die Beratung der MS-Erkrank-
ten gerecht zu werden, erhielt das Team 
des DMSG-Sozialdienstes im Weiteren Un-
terstützung durch eine Diplom-Psychologin 
und einen Juristen.

Aufbau und Entwicklung der DMSG-Glie-
derungen in NRW

Ein Jahr nach der Gründung des DMSG-
Landesverbandes NRW e. V. bestanden 
bereits 25 DMSG-Kontaktkreise. Das gut 
funktionierende Selbsthilfenetz wurde im 
Laufe der Jahre nicht nur regional, sondern 
auch inhaltlich immer weiter ausgebaut. 
Zu denken ist hier an die MS-betroffenen 
Berater, die aufbauend auf ihrer eigenen 
Krankheitserfahrung und gerüstet mit einer 
speziellen Ausbildung, anderen Erkrank-
ten und auch Angehörigen kompetent zur 
Seite stehen. Das aus den USA stammen-
de Konzept der „Beratung unter Gleichen“ 
verbindet die eigene Betroffenheit, das 
Wissen um die Belastungen und Ängste, 
die die MS auslösen kann, mit einer fun-
dierten fachlich-methodischen Ausbildung 
und realisiert so die grundlegenden Prinzi-
pien der Selbsthilfe. Das Jobcoaching, die 
gezielte Angehörigenarbeit, Gruppen und 
Angebote für junge MS-Erkrankte oder das 
MS-Netzwerk für Kinder und Jugendliche 
NRW sind nur einige Angebote der DMSG 
in NRW, die immer spezifischer auf die Be-
dürfnisse MS-Betroffener zugeschnitten 
sind. Mit derzeit etwa 100 Kontaktkreisen 
und Ortsvereinigungen ist es im Laufe der 
letzten 39 Jahre gelungen, diese Idee um-
zusetzen und für MS-Erkrankte und de-
ren Angehörige ein flächendeckendes und 
stabiles Netz in ganz NRW zu schaffen.  
Die DMSG-Kontaktkreise arbeiten heu-
te in enger Zusammenarbeit mit dem 
DMSG-Landesverband NRW außerordent-
lich selbstständig. Einige der Gruppen tref-
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und Adressen, die bei einer Gruppengrün-
dung helfen können. Selbsthilfe-Kontakt-
stellen unterstützen neue Gruppen außer-
dem zusätzlich bei praktischen Problemen.  
Seit 1990 berichtet der DMSG-Landes-
verband NRW regelmäßig im MS-Magazin 
über Themen rund um die Erkrankung und 
über vereinsrelevante Neuigkeiten. Eine 
große Auswahl an Broschüren zu einzel-
nen MS-relevanten Themen, die der Lan-
desverband bereithält, ermöglichen es den 
Mitgliedern zusätzlich, sich intensiver mit 
einzelnen Aspekten ihrer Erkrankung aus-
einanderzusetzen. Schon 1983 startete der 
DMSG-Landesverband NRW mit einem ei-
genen Seminarprogramm.

Mit diesem Seminarangebot möchten wir 
MS-Erkrankte und Angehörige informieren 
und ihnen zu einem kompetenten Umgang 
mit der Erkrankung verhelfen.

Öffentlichkeitsarbeit – Vertretung MS-Er-
krankter in der Gesellschaft

Ziel der Öffentlichkeitsarbeit ist es, das Be-
wusstsein der Öffentlichkeit für die Multi-
ple Sklerose zu schärfen. So ist bis heute 
nicht überall bekannt, was die Krankheit 
bedeutet und welche Auswirkungen sie auf 
das Leben der Betroffenen hat. Auch ist es 
wichtig, dass die MS-Betroffenen von der 
DMSG und ihren Möglichkeiten erfahren, 
damit sie eine Anlaufstelle haben, an die 
sie sich wenden können. Informationsstän-
de, eine Mitgliederzeitschrift, Presseartikel, 
verschiedene Benefizaktionen, eine Face-
book-Seite und eine Homepage sind nur 
einige der Maßnahmen und Instrumente, 
auf die Krankheit aufmerksam zu machen. 
Einen besonderen Stellenwert für die Öf-
fentlichkeitsarbeit hat der Welt-MS-Tag am 

30. Mai. Weltweit ruft dieser besondere Tag 
zur Solidarität mit den 2,5 Millionen MS-Er-
krankten auf, will Aufmerksamkeit und Ver-
ständnis für die Belange MS-Erkrankter 
wecken. Der Landesverband kann beim 
Welt-MS-Tag glücklicherweise immer auf 
seine zahlreichen ehrenamtlichen Mitarbei-
ter zählen.

Akteur in Gesundheitspolitik und For-
schung

Selbsthilfeorganisationen werden heute 
als „dritte Säule des Gesundheitswesens“ 
bezeichnet. Ihr Auftrag ist es, in der Sozi-
al- und Gesundheitspolitik mitzuwirken und 
auf einer Ebene mit Leistungsträgern und 
-erbringern Verbesserungen der Lebenssi-
tuation chronisch Kranker mitzugestalten. 
Um mehr als nur Alltagsbeobachtungen 
und -erfahrungen in die Diskussion einbrin-
gen zu können, leistet der DMSG-Landes-
verband NRW e. V. wichtige Beiträge zur 
MS-Forschung. Durch die engagierte Mit-
arbeit der DMSG-Mitglieder in NRW an der 
über viele Jahre weltweit größten Fragebo-
genaktion haben MS-Erkrankte ihre eigene 
Sichtweise zu Symptomen, zu krankheits-
bedingten Belastungen und zu unterschied-
lichen Therapiemöglichkeiten dargestellt.  
Daher kann der Landesverband nun kon-
krete Studienergebnisse in die Diskussion 
einbringen: Beispielsweise wurde deutlich, 
dass unsichtbare Symptome wie die Fa-
tigue oder Depression die Lebensqualität 
MS-Erkrankter maßgeblich beeinträchtigen. 
Auch konnten die Lebensumstände MS-Er-
krankter umfassend erhoben werden.  
Mit diesen und weiteren Erkenntnissen 
setzt der DMSG-Landesverband klare Im-
pulse zur Verbesserung der Lebenssituation 
MS-Erkrankter in NRW.

Hintergrund und Ziele
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Das Jahr 2019 in Zahlen

Mitglieder (nach BGB) 6.927
Kontakt- und Selbsthilfegruppen (nur DMSG) 91
Hauptamtliche Mitarbeiter/innen (Anzahl) 22
umgerechnet in Vollzeitstellen (sozialversichert inkl. pauschal) 9,24
Ehrenamtliche (dokumentiert) 698
Beratungen (qualitativ) 6.895
•	 durch ehrenamtliche Mitarbeiter/innen: 703
•	 durch hauptamtliche Mitarbeiter/innen: 6.192*
Versand und Abgabe von Informationsmaterialien 17.424
Zugriffe Internet 45.290
Publikationen der DMSG 25
Seminare, Fachvorträge, Fortbildungen für Betroffene,  
Angehörige und Ehrenamtliche (LV und Kontaktgruppen), Symposien / 
Veranstaltungen, Behindertenfreizeiten und Familienentlastung

157

Tabelle 1: Jahreskennzahlen

*enthalten sind die Beratungen durch hauptamtliche Sozialdienstmitarbeiter*innen der DMSG-Orts-
vereinigungen

Das Jahr 2019 war für den DMSG-Lan-
desverband NRW ein inhaltlich befriedi-
gendes, aber finanziell schwieriges Jahr. 
Angefangen von den verschiedensten 
Projekten, wie z. B. „Unser Kind muss 
laufen lernen“ und „Vergessene Kranke“, 
welche die unterschiedlichsten Gruppen 
von Mitgliedern ansprachen, bis hin zu 
unseren Seminaren und Beratungen lief 
das Alltagsgeschäft auch Dank des tol-
len Einsatzes unserer haupt- und ehren-
amtlichen Mitarbeiter rund.

Über die Leistungen des DMSG-Lan-
desverbandes NRW und seiner Glie-
derungen in 2019 informiert Tabelle 1.  
 
 
 
Insgesamt ist ein weiteres leichtes Absin-
ken der Mitgliederzahl (von 6.940 in 2018 
auf 6.927 in 2019) festzuhalten. Die Glie-
derungszahl sinkt von 93 in 2018 auf 91 
in 2019, nicht eingerechnet sind hier die 
Stammtische (z. B. in OWL) sowie die Ein-
zelgruppen der Ortsvereinigungen (jede 

Kennzahlen 2019

Ein paar Worte zu den Zahlen:
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F.U.M.S. 
Daniel Bunk und Nils Klein erhalten Hertie-Preis 
für Engagement und Selbsthilfe

Mit dem Hertie-Preis für Engagement 
und Selbsthilfe würdigt die Gemeinnüt-
zige Hertie-Stiftung Aktionen von Einzel-
personen oder Selbsthilfegruppen, die 
sich zugunsten von Menschen mit neu-
rodegenerativer Erkrankung oder einer 
MS-Erkrankung einsetzen. Die Aktivitä-
ten sollen möglichst kreativ, ungewöhn-
lich oder durch einen besonderen Zu-
sammenschluss von unterschiedlichen 
Menschen geprägt sein. Der Hertie-Preis 
für Engagement und Selbsthilfe wird be-
reits seit fast 30 Jahren verliehen und ist 
eines der ältesten Projekte der Stiftung 
im Bereich Gehirn erforschen. 

Dieses Jahr geht der Preis an Daniel Bunk 
und Nils Klein für ihre Initiative „Fuck U MS“. 
„Fuck U MS NRW“ (F.U.MS-NRW) ist ein 
Angebot für junge Menschen mit MS, das 
in Deutschland seit 2013 existiert. Daniel 
Bunk, selbst an MS erkrankt, und sein Kol-
lege Nils Klein, beide Mitarbeiter in einem 
Musikmagazin, verwirklichten mit F.U.MS 
ihre eigene Vision von Selbsthilfe. F.U.MS 

NRW hat seine Wurzeln in Kanada. Aaron 
Solowoniuk, MS-erkrankter Schlagzeu-
ger der Rockband Billy Talent, hat F.U.MS 
in Kanada bereits 2006 ins Leben gerufen. 
F.U.MS-NRW gibt umfassende Informati-
onen über die Erkrankung und ihre Folgen 
und fördert den Austausch mit anderen 
Betroffenen vor allem in den sozialen Me-
dien. F.U.MS ist eine überregionale inter-
aktive und virtuelle Kontaktgruppe. F.U.MS 
engagiert sich auch sehr stark im Bereich 
der Öffentlichkeitsarbeit und Aufklärung 
rund um das Thema Multiple Sklerose, etwa 
mit öffentlichkeitswirksamen Aktionen bei 
einem großen Konzert in 2018 und einem 
YouTube-Kanal, der Mitglieder der Com-
munity vorstellt. „Eine MS-Diagnose löst 
viele Emotionen aus – manchmal auch Wut. 
Mit ihrem öffentlichkeitswirksamen Projekt 
F.U.MS haben Daniel Bunk und Nils Klein 
aus ihrem Ärger eine Kampfansage gegen 
die Erkrankung gemacht. Sie haben innova-
tive Angebote für junge Menschen geschaf-
fen: Information und Austausch in Verbin-
dung mit Konzerten und Videos. Für diesen 
mutigen und zukunftsweisenden Einsatz 
zeichnet die Hertie-Stiftung die Initiative 
F.U.MS und ihre beiden Initiatoren mit dem 
Hertie-Preis für Engagement und Selbsthilfe 
2019 aus“, erläutert Dr. Eva Koch, Leiterin 
Multiple-Sklerose-Projekte bei der Gemein-
nützigen Hertie-Stiftung.

Auszeichnungen
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Auf dem Campus der Charité sind am 
Samstag, 23. März, mehr als 150 Selbst-
hilfe-Engagierte und MS-Erkrankte aus 
den DMSG-Landesverbänden NRW und 
Berlin mit Forschern zusammengekom-
men.

Der DMSG-LV Berlin e.V. brachte, in Ko-
operation mit dem NeuroCure Exzellenz-
cluster, Wissenschaftler mit MS-Betrof-
fenen in einem Diskurs zusammen, um 
gemeinsam dazu beizutragen und zu 
verdeutlichen, dass es immer nötig sein 
wird den Erkrankten genauso sensibel zu 
behandeln wie die Krankheit selbst.

Innerhalb einer Woche war die Veranstal-
tung komplett ausgebucht. 150 MS-Er-
krankte aus NRW und Berlin waren auf den 
Campus der Charité gekommen, um einmal 
hautnah zu sehen, zu fühlen und zu spü-
ren, was, und vor allem wie, die Forschung 
mit „ihrer/deren“ Krankheit umgeht und wie 

Wissenschaft ganz praktisch funktioniert.

Prof. Dr. Dietmar Schmitz von NeuroCu-
re und Karin May, Geschäftsführerin des 
DMSG-Landesverbandes Berlin e.V., hie-

Selbsthilfe meets Wissenschaft

Projekte
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Die Fachtagung „Chronische Erkrankun-
gen am Arbeitsplatz – Selbsthilfe in Un-
ternehmen“ brachte Akteure an einen 
Tisch, die chronisch kranke Menschen 
bisher in weitgehend getrennten Welten 
unterstützen.

Das Projekt „Chronische Erkrankungen am 
Arbeitsplatz“ ist ein gemeinsames Projekt 
der DMSG NRW, der Deutschen Rheu-
ma-Liga NRW und der Aidshilfe NRW.  
Ziel ist die NRW-weite Vernetzung zwi-
schen Menschen mit einer chronischen 
Erkrankung, Arbeitgebern, Beratungs- 
und Unterstützungsmöglichkeiten und 
Selbsthilfeangeboten, um für das Thema 
zu sensibilisieren, zu informieren und ge-
meinsam niedrigschwellige Unterstüt-
zungs- und Lösungsansätze zu entwickeln. 
Das Projekt konnte realisiert werden durch 
die Förderung der Gesetzlichen Kranken-
kassen in NRW sowie der Gemeinnützigen 
Hertie-Stiftung.

Um den Zielen des Projektes ein Stück nä-
her zu kommen, fand am 5. April in Dort-

mund eine Fachtagung unter dem Titel 
„Chronische Erkrankungen am Arbeitsplatz 
– Selbsthilfe in Unternehmen“ statt. An 
dieser Fachtagung nahmen Selbsthil-
fe-Engagierte sowie Vertreter aus dem 
betrieblichen und außerbetrieblichen Un-
terstützungssystem für chronisch erkrank-
te Arbeitnehmende aus ganz NRW teil.  
 
Mit dabei waren z.B. Schwerbehinderten-
vertretungen, Betriebsmediziner oder Bera-
tungsdienste, an die sich Arbeitnehmende 
mit chronischen Erkrankungen oder deren 
Arbeitgeber wenden können. Schwerpunkte 
der Fachtagung waren ein Erfahrungsaus-
tausch und die Vernetzung der verschiede-
nen Akteure für eine bessere Unterstützung 
von Menschen mit einer chronischen Er-
krankung. 

Ermöglicht wurde dies durch die 
GKV-Selbsthilfeförderung NRW, die Deut-
sche Multiple Sklerose Stiftung NRW sowie 
die Stiftung Deutsche Rheuma-Liga NRW.  
 

Selbsthilfe in Unternehmen

Projekte
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und gut vernetzt sein.

Ein weiterer Workshop beschäftigte sich mit 
der Frage, wie Selbsthilfe und Unterneh-
men besser zusammenarbeiten können.  
Selbsthilfe und Unternehmen können über 
niedrigschwellige Möglichkeiten wie z.B. In-
formationsveranstaltungen zusammenkom-
men. Darauf kann eine engere Zusammen-
arbeit, z.B. im Rahmen des Betrieblichen 
Eingliederungsmanagements, aufbauen.  
In einem dritten Workshop wurde zunächst 
die Arbeitgeber*innen-Deklaration der 
Deutschen Aidshilfe vorgestellt, bei der es 
sich um eine Selbstverpflichtungserklärung 
von Unternehmen zum diskriminierungs-
freien Umgang mit Mitarbeitenden mit HIV 
handelt. Es wurde diskutiert, ob eine ge-
meinsame Deklaration für den Umgang mit 
Arbeitnehmenden mit einer chronischen 
Erkrankung denkbar wäre. Im vierten Work-
shop kamen verschiedene Akteure aus dem 
Unterstützungssystem für Menschen mit 
einer chronischen Erkrankung in den Aus-

tausch. Hierbei wurde deutlich, dass die 
regionale Vernetzung verschiedener Unter-
stützungsstellen wichtig ist, um von den Er-
fahrungen der anderen profitieren zu kön-
nen.

Fazit

Es bleibt noch viel zu tun. Die Selbsthilfe 
ist in Unternehmen und Betrieben generell 
noch nicht bekannt genug, um als mögli-
cher Kooperationspartner wahrgenommen 
zu werden. Ansprechpartner in den Unter-
nehmen für eine Zusammenarbeit können 
Betriebsärzte, die Schwerbehindertenver-
tretung und allgemein Personen aus dem 
betrieblichen Gesundheitsmanagement 
sein. Die Fachtagung hat viele verschiede-
ne Gruppen in einen Dialog über gemeinsa-
me Möglichkeiten zur Unterstützung chro-
nisch kranker Menschen im Berufsleben 
gebracht. So konnten die Zusammenarbeit 
gefördert und neue Ideen entwickelt wer-
den. Nun heißt es, dies im Arbeitsalltag um-
zusetzen.

Projekte

 
   





38

Multiple Sklerose ist eine Erkrankung, 
die gute und schlechte Tage kennt. Sicht-
bare und unsichtbare Symptome können 
bei den Erkrankten zu einer deutlichen 
Beeinträchtigung im Alltag führen. Damit 
betrifft die Erkrankung nicht nur den Er-
krankten selbst, sondern sein gesamtes 
soziales und familiäres Umfeld.

Auch wenn Multiple Sklerose nicht heilbar 
ist, so sind die Behandlungsmöglichkeiten 
viel besser geworden. Mehr Frauen und 
Männer mit Multipler Sklerose sind in der 
Lage, ihre Elternrolle auszufüllen und ent-
scheiden sich bewusst für Kinder. Für die 
junge Familie ist dann wichtig, dass alle 
gemeinsam einen Weg finden, mit MS gut 
zu leben. Kinder haben oft sehr feine An-
tennen. Sie spüren meist früh, wenn etwas 
in der Familie nicht stimmt. Kinder machen 
sich Sorgen und haben Ängste. Eltern müs-
sen zunächst die schwere Aufgabe über-
nehmen, die Kinder darüber aufzuklären, 
dass ein Elternteil an MS erkrankt ist. Wie-
so, weshalb, warum… Kinder stellen dann 
viele Fragen. „Was ist eigentlich MS? Wie 
sehe ich die Welt, wenn ich du wäre? Wie-
so kannst du das nicht fühlen? Ist MS heil-
bar?“ Kinder von MS-Erkrankten müssen 
vielleicht lernen, mit einer Mutter, einem Va-
ter zu leben, die oder der die gängigen Rol-
lenerwartungen nicht immer erfüllen kann. 
Kindern altersgerecht und verständlich zu 
erklären, was MS ist und wie es sich anfühlt, 
an MS erkrankt zu sein, ist eine Herausfor-
derung. Am besten versteht man das, was 
man selbst erlebt hat. „Mama, jetzt verstehe 

ich, was du fühlst“ versucht, bei der Aufklä-
rung von Kindern im Alter von 5 bis 12 Jah-
ren zu unterstützen. Ob bei den Kleinsten, 
durch eine einfache Geschichte aus dem 
Alltag mit MS, oder bei den Großen, durch 
verständliche Erklärungen des Professors 
und anregende Experimente – so können 
Kinder unterschiedlichsten Alters die MS 
und ihre Symptome erleben und verstehen.

Das Buch, welches in Kooperation mit dem 
DMSG-Landesverband RLP und mit Unter-
stützung des BKK–Landesverbandes Nord-
west erstellt wurde, kann für Mitglieder kos-
tenfrei in der Geschäftsstelle angefordert 
werden: 0211 93304-0

Mama, jetzt verstehe ich, was Du 
fühlst

Projekte
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Seit über zwanzig Jahren engagiert sich die 
Gemeinnützige Hertie-Stiftung im Bereich der 
Multiple-Sklerose-Erkrankung. Mit mitMiSsi-
on wurde 2013 eine neuartige Ausschreibung 
ins Leben gerufen: Für die Entwicklung und 
Realisierung effizienter sozialer Multiple Sk-
lerose-Maßnahmen stellt die Hertie-Stiftung 
Fördergelder zur Verfügung. 2019 kann der 
DMSG-Landesverband NRW wieder zwei Pro-
jekte durch diese Förderung ins Leben rufen.

 
 
Selbsthilfe stellt ein unverzichtbares Angebot in 
der Versorgung chronisch kranker Menschen dar. 
Aber was passiert, wenn Menschen so krank sind, 
dass das Selbsthilfe-Netz nicht mehr zuverlässig 
trägt und die notwendige Hilfe nicht mehr aktiv 
eingefordert werden kann? MS wird immer bes-
ser behandelbar, die Praxis zeigt aber auch, dass 
viele langjährig Erkrankte als austherapiert gel-
ten und aus der medikamentösen MS-Behand-
lung herausfallen. Eine weitere Charakteristik von 
langjährig Schwererkrankten und auch deren An-
gehörigen ist der Mangel an Energie, sich für die 
eigenen Belange einzusetzen – vor allem dann, 
wenn diese mit (nicht seltenen) Widerständen auf 
Seiten der Kostenträger verbunden sind. Dieser 
Verlust der Selbstwirksamkeit hat fatale Folgen: 
Notwendige Hilfsmittel werden nicht in Anspruch 
genommen, Pflegegrade werden nicht oder falsch 
beantragt, zwingend gebotene Widersprüche lan-
den in der Schublade, Schmerzen werden ertra-
gen statt behandelt und die psychische Belastung 
steigt bei den Erkrankten und den Angehörigen. 
Hilfsangebote, die Gesundheit und Lebensqua-
lität erhalten könnten, werden nicht mehr wahr-
genommen, geschweige denn angenommen. 
Falsch- oder Unterversorgung, Burnout und auch 
Todeswünsche bis hin zu Suizidgedanken sind die 
traurige und erschreckende Bilanz. Für eine gelin-
gende Hilfe ist es unabdingbar, aktiv einen Schritt 
auf diese Zielgruppe zuzugehen und sich von der 
ansonsten wichtigen Komm-Struktur der Selbst-

hilfe zu verabschieden. Das bundesländerübergreifende 
Projekt „Die vergessenen Kranken“ nimmt genau dies 
in Angriff: Mit Hilfe von DMSG-Ansprechpartnern sol-
len Schritte zurück in eine gute Versorgung gegangen 
werden. Dazu ist es notwendig, das bestehende Selbst-
hilfe-Netz enger zu knüpfen. Der wichtigste Schritt hier-
zu ist die aufsuchende Unterstützung, z. B. mit Hilfe 
von Kooperationen zu DMSG ausgezeichneten Pfle-
gediensten und MS-Zentren oder auch Pflegeheimen, 
Pflegestützpunkten etc. Eine weitere wichtige Funktion 
soll im Projekt auch Hausärzten zukommen, die oft ein 
wesentlicher Ansprechpartner für die Schwerstkranken 
und ihre Angehörigen sind.

Gemeinsam neue Wege gehen! Projekt für (jun-
ge) Neuerkrankte

Die Diagnose MS bricht meistens schlagartig in das Le-
ben ein und stellt eine massive Erschütterung dar. Aus 
eigenen Erfahrungen wissen wir, wie wichtig es ist, dass 
Betroffene nach der Diagnose alsbald wieder Mut fas-
sen und Perspektiven entwickeln. Um Neuerkrankten 
die Angst vor einer schnellen Behinderung zu nehmen, 
soll durch einen Film auf den Internetseiten sowie in den 
sozialen Medien Angst genommen und Mut gemacht 
werden, wie man trotz der Erkrankung ein bewegtes 
Leben führen kann. Da zu Beginn der Erkrankung in der 
Regel nur kleinere Einschränkungen vorhanden sind, 
kann durch neue Sporterfahrungen eine Motivation 
zum regelmäßigen Bewegungstraining erzielt werden. 
Dies wollen wir nutzen und Sportangebote speziell für 
Neuerkrankte in Stützpunkten in NRW neu entwickeln, 
organisieren und mit den vorhandenen Angeboten ver-
netzen. Neurodegenerative Erkrankungen lassen sich 
mit Bewegungstherapie zwar nicht heilen, aber der Ver-
lauf physischer Probleme lässt sich oft verzögern. Den 
Neuerkrankten und ihren Partnern sollen in mehreren 
Stufen Wege im Umgang mit der Erkrankung und der 
individuellen Bewältigung aufgezeigt und gemeinsam 
beschritten werden.

Hertie-Stiftung unterstützt
Kooperationsprojekte des
DMSG-Landesverbandes

NRW im Rahmen von mitMiSsion

Die vergessenen Kranken

Projekte
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Wissen Sie, was Menschen in beson-
derer Weise glücklich macht? Dankbar-
keit! Und wir als DMSG-Landesverband 
können uns wirklich glücklich schät-
zen, denn wir können sehr vielen Un-
terstützern gegenüber dankbar sein. 
Aus tiefstem Herzen möchten wir unse-
ren ehrenamtlichen Mitarbeitern danken, 
die mit ihrem unermüdlichen und vorbild-
lichen Einsatz dafür gesorgt haben, dass 
die MS-Selbsthilfe in NRW so umfassend 
gelingt. 

Danken möchten wir darüber hinaus unse-
ren Spendern und Förderern, die uns dabei 
geholfen haben, unsere Angebote aufrecht-
zuerhalten und auszubauen. Besonders 
hervorheben möchten wir hier eine Spende 
der DMSG-Ortsvereinigung Düsseldorf in 
Höhe von 4.000 €, die uns im Rahmen einer 
Nachlassabwicklung zugutekam. Diesen 
Geist der Gemeinsamkeit wissen wir sehr 
zu schätzen. Danke!

Pauschalförderung

Die Krankenkassen in NRW unterstützten 
uns in 2019 im Rahmen der sogenannten 
„Gemeinschaftsförderung“ mit 57.000 €.

Projektförderung

Die Fachtagung und Dokumentation der 
Onlinebefragung zu „Chronisch krank am 
Arbeitsplatz“ (21.084 €) und „Entwicklung 
eines Fortbildungsprogramms und eines 
Onlinehandbuchs für Kontaktkreissprecher“ 
(5.500 €) wurden mit Hilfe der Krankenkas-
sen ermöglicht, hier sind bei erstgenanntem 

Projekt die AOK NordWest, die AOK Rhein-
land/Hamburg, die BKK LV NORDWEST, die 
Barmer, die DAK Gesundheit, die IKK clas-
sic, die Knappschaft, die KKH - Kaufmänni-
sche Krankenkasse namentlich zu nennen, 
das zweite Projekt förderten die AOK Nord-
West, die AOK Rheinland/Hamburg sowie 
die IKK classic.

Exklusivförderung

Der „Aufbau Ost-Westfalen“ wurde großzü-
gig (15.751 €) von der AOK NordWest vo-
rangebracht. Durch die IKK classic wurde 
das Projekt „Selbsthilfe trifft Wissenschaft“ 
mit 10.000 € gefördert. Das Projekt „Ehren-
amt stärken – Jahrestreffen der KK-Spre-
cher“ (12.465 €) wurde möglich durch die 
AOK NordWest. 

Weiterhin wurden für „Zusammen ist man 
weniger allein: Maßnahme zwischen den 
Jahren für schwer an MS Erkrankte und An-
gehörige“ von der AOK Rheinland/Hamburg 
12.465 € zur Verfügung gestellt. Mit 4.743 
€ unterstützte die Knappschaft die Erarbei-
tung „Psychologischer Selbsthilfestrategi-
en“.

DRV Bund

Die Informationsreihe des DMSG-LV NRW 
wurde durch die Rentenversicherung Bund 
in 2019 mit 27.508 € gefördert. In diesem 
Jahr standen im Mittelpunkt der arbeits-
platzrelevanten Einhefterserie Ausführun-
gen zur Vereinbarkeit von Familie und Beruf 
bei MS.

   Danke!

Dank
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Sonnenstraße 14
40227 Düsseldorf
Tel. 	 0211 93304-0
Fax 	 0211 93304-27
E-Mail: post@dmsg-nrw.de

Ich möchte Mitglied im DMSG-Landesverband NRW werden!

Besuchen Sie unsere Webseite unter  
www.dmsg-nrw.de 

und werden Sie direkt online Mitglied!





